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Citatet i titeln kommer fran en av intervjuerna med ungdomarna.

Sammanfattning:

Bakgrund: Som ett resultat av en alltmer avancerad och hdgspecialiserad sjukvard
uppkommer nya patientgrupper som behover sjukhusvard, i form av barn som tidigare inte har
overlevt. Dessa ungdomar brottas med ytterligare en aspekt av bade identitet och
sjalvstandighet. De sarskilda behov som i tidigare studier identifierats for ungdomar pa
sjukhus &r aldersanpassad forstroelse, bibehallen kontakt med kompisar, utrymme utan att bli
storda samt att sjukskoterskan tar sig tid for ungdomarnas specifika behov. Det saknas
kunskap om ungdomars upplevelser av att vardas pa en vardavdelning for barn och unga
mellan noll och 18 ar. Syfte: Att belysa faktorer som paverkar upplevelsen av att som
ungdom vardas pa en avdelning for barn och unga med hjartsjukdom i aldern 0-18 ar. Metod:
Sju ungdomar med hjartsjukdom som varit inskrivna pa en vardavdelning minst sju dagar
intervjuades via telefon om vilka faktorer som paverkar upplevelsen av att vara inneliggande
pa en vardavdelning for barn och unga mellan 0-18 ar. En kvalitativ innehallsanalys anvandes
for att analysera intervjumaterialet. Resultat: Analysen visade att de faktorer som paverkade
ungdomarnas upplevelse av att vardas pa en barn- och ungdomsavdelning var vardrelationen
med personalen i form av kommunikation och delaktighet, samt den fysiska och psykiska
vardmiljon. Slutsats: Ungdomarna upplevde att personalens bemotande och attityd var
positiv och darmed 6kades ungdomarnas formaga att hantera sin sjukhusvistelse och sjukdom
positivt. Det visade sig dven att det fanns brister i den fysiska och psykiska vardmiljén, som
var alltfor inriktad pa och anpassad for de yngre aldersgrupperna.
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Abstract

Background: As a result of increasingly advanced and highly specialized medical care arises
new groups of patients who need hospital treatment, in the form of children who had not
survived before. These adolescents struggle with the aspect of both identity and
independence. The specific needs identified in earlier studies of adolescents in hospitals are
age-appropriate entertainment, maintaining contact with friends, space without being
disturbed, and that the nurse take time for adolescents specific needs. There is a lack of
knowledge about adolescents experience of being treated in a ward for children and young
people between zero and 18 years. Aim: To highlight the factors that are important in the
experience of adolescents who are cared for in a ward for children and young people with
heart disease aged 0-18 years. Method: Seven young people with heart disease who were
enrolled in a ward for at least seven days were interviewed by telephone concerning the
factors that affect the experience of being hospitalized in a ward for children and young
people aged 0-18 years. A qualitative content analysis was used to analyze the interview data.
Results: The analysis shows that the most important factors for adolescents experience of
being cared for in a child and youth ward was the nurse-patient relationship in terms of
communication and participation, as well as the physical and mental health facility
environment. Conclusions: Adolescents feel that the attitude of the staff was positive and that
increased young people's ability to cope with their hospitalization and disease in a positive
way. It was also found that there were shortcomings in the physical and mental health care
environment, which was more adapted for younger patients.

Key words: Adolescent, heart disease, hospitalization, nurse-patient relationship, health
facility environment, transition.



Forord

Vi vill skanka var tacksamhet till de ungdomar som har medverkat i vart arbete. Utan deras
forstaelse och kunskap hade vi inte kunnat genomfora denna studie.

Stort tack till Ewa-Lena, var handledare, for engagerande handledning och tack fér alla
valgrundade reflektioner och goda rad som fatt oss att ta arbetet ett steg langre. Sist men inte
minst vill vi tacka vara vanner och familjer for att de har varit forstaende och stottande genom

examensarbetets gang.
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Inledning

Det &r en utmaning for all vardpersonal som arbetar inom barn- och ungdomssjukvarden att
mota behoven hos hela patientgruppen, eftersom behoven hos en nyfodd ar helt annorlunda
fran de behov som forskolebarn eller tonaringar har.

Enligt bade svensk lagstiftning och FNs barnkonvention ar man barn anda fram till sin
artonarsdag (SFS 1949:381; UNICEF Sverige, 2009). Det innebér att inom barn- och
ungdomssjukvarden i Sverige vardas personer fran noll till 18 ar.

Som sjukskaterskor pa en barn- och ungdomsavdelning med inriktning mot barnkardiologi
vardar och moter vi inneliggande ungdomar. Manga barn- och ungdomsavdelningar, dven den
som vi arbetar pa, ar anpassade till yngre barn, med fargglada tavlor pa seriefigurer,
trehjulingar och dockskap i dagrummet och leksaker for smabarn som bel6ning efter
smartsamma omvardnadsprocedurer. Det finns ingen sjalvklar plats eller tidsfordriv for
ungdomarna pa avdelningen, inte heller nagon plats dar de kan ta emot bestkande vanner. Det
kan upplevas som att den smabarnsanpassade fysiska miljon gor det svarare att ge
inneliggande ungdomar en aldersanpassad omvardnad, vilket i sin tur kan skapa frustration
bade hos personal, den sjuke ungdomen och dess familj.



Bakgrund

Barn- och ungdomssjukvard i Sverige

Barnsjukvardens historik

| Goteborg inrattades det forsta barnsjukhuset i mitten pa 1800-talet genom en donation fran
familjen Carnegie. Barnsjukhuset i Goteborg expanderade och bytte lokaler ett antal ganger
under arens lopp innan det slutligen 1973 flyttade in i nuvarande lokaler intill Ostra Sjukhuset
(Hedvall, 1995).

Pa de forsta barnsjukhusen under 1800-talet var det vanligt och nédvéandigt att médrarna var
med pa sjukhusen och vardade sina barn, dels av anledningen att det ansags vara det naturliga
men ocksa for att antalet personal var knapp. Under slutet av 1800-talet, i takt med
utvecklingen av den moderna medicinen och den 6kande kunskapen om infektioner blev
foraldrarna alltmer utestangda fran barnsjukhusen, for att inte sprida infektioner och for att
barnen troddes fara illa av de standiga separationerna fran sina foraldrar som inte fick sova
med sitt barn pa sjukhuset (Hedvall, 1995).

Pa 1950-talet kom John Bowlbys rapport (pa uppdrag av WHO) om att effekterna av
separationen mellan barnen och deras foraldrar var langt allvarligare &n man tidigare forstatt
(Bowlby, 2010). Rapporten ledde i slutet pa 1950-talet till rekommendationer om att barn och
modrar inte bor separeras utan laggas in pa sjukhus tillsammans. Det rekommenderades aven
att besokstiderna skall vara helt fria, att bade barn och foraldrar skall forberedas sa noga som
mojligt innan sjukhusvistelsen och att sjukhusvistelse bor vara aktuellt endast da inga andra
alternativ finns. I Sverige dréjde det till 70-talet innan barnsjukvarden bérjade omorganiseras
sa att ovanstaende rekommendationer kunde foljas (Tamm, 1996). 1975 kom Socialstyrelsen
med rekommendationer om vard av barn pa sjukhus (SOU 1975:87), och under samma period
instiftades aven den svenska foraldraforséakringen vilket underlattade for foraldrar att vara
borta fran arbetet for att ta hand om sitt sjuka barn (Foraldraledighetslag, SFS:1995:584).

| beskrivningar av barnsjukvardens historia i Sverige finns mycket lite information om var
tonaringar vardades. | boken Goteborgs barnsjukhus 1859-1973 finns beskrivet att
barnsjukhusen till en borjan vérdade barn mellan tva och tio &r. Aldersgransen togs bort i
slutet av 1800-talet (Hedvall, 1995).

Barn- och ungdomssjukvarden i Sverige idag

Barn och ungdomar i Sverige har god halsa, jamfért med andra lander. Dock har den psykiska
hélsan hos unga forsamrats de senaste aren (Barnombudsmannen, 2010; Socialstyrelsen,
2009).

I Sverige finns nio universitetssjukhus, samt ett 60-tal lans- och lansdelssjukhus (Statistiska
centralbyran, 2015). Pa lanssjukhusen finns ibland barnkliniker med en eller flera
barnavdelningar. Det finns dven ett fatal sarskilda barn- och ungdomssjukhus, bland annat
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus som &r knutet till Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg och Astrid Lindgrens barnsjukhus som &r knutet till
Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm. Nagra specialiteter ar centraliserade till nagra
fa behandlingsenheter, till exempel barnonkologi som aterfinns pa sex stallen i landet, och
barnhjartkirurgi som aterfinns i Géteborg och i Lund (Socialstyrelsen, 2013).



Drygt hélften, 54 %, av de barn som vardas i slutenvarden ar 0-4 ar, 8 % &r 5-9 ar, 10 % ar
10-14 &r och 27 % &r 15-19 &r. Ar 2011 var antalet vérdtillfallen fér barn 0-19 &r knappt 150
000 i Sverige (Socialstyrelsen, 2013).

Cirka 70 % av de barn som vardas i slutenvard vardas pa barn- och ungdomsavdelningar, och
resterande 30 % vardas pa avdelningar for vuxna (Ygge, 2009). Nordiskt natverk for barn och
ungas ratt och behov inom héalso- och sjukvard, NOBAB, &r en sjalvstandig ideell forening
som arbetar for att framja barns och ungas rattigheter inom hélso-och sjukvarden. Enligt
NOBAB:s tio artiklar (figur 1.) specificeras att sjuka eller funktionshindrade barn och
ungdomar ska vardas av personal med specialistutbildning, Iampligen inom héalso- och
sjukvard for barn och ungdomar (NOBAB, 2015). Tyvarr rader det i nulaget brist pa
specialistutbildade sjukskéterskor, och under de narmsta aren kommer det vara svart att
rekrytera specialistutbildade sjukskoterskor inom halso- och sjukvard for barn och ungdomar
(Socialstyrelsen, 2015; Arbetsférmedlingen, 2015).

Barns rattigheter i sjukvarden i Sverige

Enligt foraldrabalken 9 kap 18 ar man omyndig fram till sin artonarsdag (Foéraldrabalken
SFS:1949:381). FNs barnkonvention definierar barn som en ménniska under 18 ar (UNICEF
Sverige, 2009). FNs barnkonventionen trddde i kraft 1990 och ratificerades av Sverige samma
ar. Barnkonventionen innehaller 54 artiklar som bl.a. innebér att barn ar egna individer med
egna rattigheter, att alla barn har ratt till liv, utveckling och att fa uttrycka sin mening samt att
barnets basta alltid ska tas i beaktande vid fragor som ror barn.

Den 1 januari 2015 tillkom en ny lag, patientlagen (SFS 2014:821), som anger vilken
information som ska ges och hur information ska ges till patienter. | patientlagen slas det fast
att barnets basta sarskilt skall beaktas nar det handlar om att ge vard till barn. Patientlagens
andra kapitel sager att patienten skall fa information som ar anpassad till alder, mognad,
erfarenhet och spraklig utveckling. Fjarde kapitlet sager ocksa att barnets instéllning till
varden eller behandlingen skall klarlaggas i stérsta majliga man, och att barnets instéllning
skall tillmatas betydelse i forhallande till barnets alder och mognad. | femte kapitlet slas det
fast att varden sa langt det ar mojligt skall utformas och genomforas i samrad med patienten,
det vill sdga att patienten skall vara delaktig i sin vard.

Ovanstaende innebér att &ven om en person raknas som omyndig upp till 18 ars alder, skall
personen anda fa information om vard, behandling och sitt tillstand utifran sina
forutsattningar. Det innebar ocksa att barn har ratt att fa sin asikt om behandlingen och
situation hord och lyssnad till.

Utifran FNs barnkonvention har NOBAB tagit fram en standard som innefattar tio riktlinjer.
De tio riktlinjerna sammanfattar pa ett konkret sétt vad som anges i bade FNs barnkonvention
och svensk lagstiftning, se figur 1.

| kompetensbeskrivning for specialistsjukskaterskor inom hélso- och sjukvard for barn och
ungdomar finns angivet att dessa skall arbeta efter bade FNs barnkonvention och NOBAB:s
standard (Riksforeningen for barnsjukskoterskor, 2007).



NOBAB:s standarder

| Virdform — Barn skall liggas in pa sjukhus endast nar den noédvindiga behandlingen och omvardnaden inte kan ges pa ett lika bra sitt i hemmet eller i
oppenvird.

2. Relationer, niarhet och trygghet - Barn pa sjukhus har ritt att ha foraldrar eller annan narstaende hos sig under hela sjukhusvistelsen.

£)) Fordldramedverkan- Foraldrar skall fa hjilp och uppmuntran att stanna hos sitt barn och fa mojlighet att dvernatta. Forildrar skall inte behova fa extra

kostnader eller forlora i inkomst i samband med barnets sjukhusvistelse. Foraldrar skall fi information om avdelningens arbetssatt och rutiner och fa stod
att ta aktiv del i barnets vard.

4. Information- Barn och forildrar skall fa information om barnets sjukdom. behandling och vird p4 ett siitt som de kan forstd och som ér anpassat till barnets
alder. Atgirder skall vidtas for att minska fysisk och psykisk stress.

9 Medbestammande- Barn och foraldrar skall — efter grundlig information — vara delaktiga i beslut som giller behandling och vard av barnet. Alla barn skall
skyddas mot onddiga medicinska behandlingar och undersékningar.

6. Miljo- Barn skall vardas tillsammans med andra barn och inte pa vuxenavdelning. Barn behaver triffa jamnariga for lek och aktiviteter under trygga
forhallanden. Det far inte finnas aldersbegrinsningar for besokare till barn.

T2 Stdd i utveklingen- Barn ska ha majlighet till lek och skolundervisning som &r anpassad till deras alder och sjukdomstillstind, i en milj6é som ska vara
utformad och utrustad for att mota deras behov. Personal ska vara specialutbildad for att arbeta med sjuka och funktionshindrade barn.

8. Kvalificerad personal- Personal som virdar och behandlar barn skall ha sadan utbildning och kompetens att de kan bemota de fysiska och psykiska behoven
hos barnet och dess familj.

9. Kontinuitet -Viard och behandlingsteamet skall vara organiserat s att det tillforsdkrar varje barn kontinuitet i virden.
10. Respekt- Barn skall bemotas med takt och forstaelse och deras integritet skall respekteras.
Figur 1

Barnsjukvardens utveckling medfor nya patientgrupper

Sjukvarden utvecklas hela tiden, blir mer avancerad och hogspecialiserad. Som ett resultat av
detta uppkommer nya patientgrupper som tidigare inte har 6verlevt till tonaren. Det galler till
exempel for tidigt fodda barn med bestaende funktionsnedsattningar, barn med medfédda
hjartfel (Socialstyrelsen, 2013) och tidigare obotliga cancersjukdomar hos barn
(Socialstyrelsen, 2009).

Medfodda hjartfel och forvarvad hjartsjukdom

| Sverige fods cirka 1000 barn med medfétt hjartfel varje ar. Barnkardiologin har de senaste
50 aren utvecklat flera avgérande undersoknings- och behandlingsmetoder vilket har bidragit
till den 6kade Gverlevnaden. For 50 ar sedan var 6verlevnaden endast 60 %, medan
motsvarande siffra idag ar 95 %. De barn som idag fods med de mest komplexa medfdodda
hjartfelen kan nu stabiliseras efter fédelsen och under mindre akuta omstandigheter foras till
ett av de tva sjukhus som utfor kirurgi pa barn med medfodda hjartfel, vilket gors i Lund och
Goteborg, for fortsatt behandling och kirurgi. Tidigare dog dessa barn i vantan pa operation.
Sedan 1980-talet finns en operationsmetod som gor att barn med de mest komplexa medfédda
hjartfelen kan Gverleva till vuxen alder. Aven utvecklingen av barnhjarttransplantation och
immunosuppressiv behandling har lett till den 6kade 6verlevnaden och nya patientgrupper
(Sunnegardh, 2014).

Livet for barn med medfédda hjartfel ser valdigt olika ut. De med de mest komplexa
hjartfelen kan genomga tre hjartoperationer innan de fyllt 4 ar och senare foljas upp med
kontroller av hjartat flera ganger varje ar storre delen av livet. Barn med andra typer av
hjartfel genomgar en operation det forsta levnadsaret och efter ett par ar med kontroller av



hjartat anses barnet som tillrackligt friskt for att endast ga pa kontroll med ibland flera ars
mellanrum. En del ungdomar behdver opereras eller reopereras i tonaren (Sunnegardh, 2014).

Utvecklingspsykologiska aspekter

Berg Kelly (1998) beskriver att adolescensen stracker sig fran 10 till 20 ars alder. Den startar
med puberteten och avslutas da ungdomen klarar de krav som stélls pa dem. Kraven innefattar
att kunna ta hand om sig sjalv och forsorja sina basala behov samt léra sig att ha ett
omsesidigt forhallande till sina foraldrar. Det ar viktigt att ha haft en nara relation till nagon
jamnarig och att kunna hantera sin sexualitet for att framja den utvecklingspsykologiska
utvecklingen under adolescensen. Adolescensen kan i grova drag delas in i tre delar, tidig-,
mellan- och senadolescens. Erikson (1977) kallar samma tid for ungdomsperioden.
Ungdomsperioden beskrivs som en tid da méanniskan utvecklas pa flera olika omraden, bade
fysiskt, socialt och emotionellt.

Puberteten pagar under storre delen av ungdomsperioden och startar vid olika aldrar for olika
individer. Tankar om att bli vuxen startar ofta i samband med att den egna kroppen férandras
pa grund av pubertetsutvecklingen. En ungdom som i borjan av puberteten inte &r sa fysiskt
utvecklad kan vara mer psykologiskt mogen &n en ungdom som ar mer fysiskt mogen. Ofta
forvantar sig samhéllet mer av den ungdom som ar mer fysiskt mogen, men som kanske &nda
inte har kapacitet att handskas med forvantningarna. Den mindre fysiskt mogna ungdomen
kan daremot bli behandlad som ett barn, med mindre krav och forvantningar. Detta
bemdtande kan komma att paverka sjalvkénslan negativt hos bada grupperna (Berg Kelly,
1998).

Tidig adolescens

Ungdomarna borjar under den tidiga adolescensen att ifragasatta sina foraldrar och upplever
det som att de klarar sig bast sjalva. Ungdomar med kronisk sjukdom uttrycker ofta att de vill
borja ta eget ansvar for sin vard och behandling. Dock har de &nnu inte utvecklat formagan till
komplexa tankekedjor vilket gor att de inte har tillracklig formaga till risk- och
konsekvenstankande. Kroniskt sjuka ungdomar kan i denna alder uppleva det som att
sjukdomen yttrar sig annorlunda &n tidigare. De leder ofta till forvirring och till att de inte
skoter sin egenvard (Berg Kelly, 1998).

Mellanadolescens

| mellanadolescensen,13-17 ar, dyker manga tankar om vuxenlivet upp; vilken kommer min
vuxenroll vara? Denna tid préglas av dngslan och oro Qver att inte vara som alla andra, att
vara onormal. Genom samspel med jamnariga och vuxna far ungdomen lattare en sann bild av
sig sjélv, vilket kan leda till att ungdomen léttare tar sig igenom ungdomskrisen. Det &r ocksa
genom samspel som ungdomen testar pa olika roller for att hitta vem hen &r. Relationerna till
jamnariga ar de som blir mer och mer betydelsefulla under ungdomstiden. Relationerna
hjalper till i den kénslomassiga separationen fran foraldrarna och ungdomen blir mer och mer
en egen individ (Berg Kelly, 1998; Erikson, 1977).

Att kanna sig trygg i vem hen &r hjalper ungdomen att vaga vara i nara relationer (Erikson,
1977). | identitetsarbetet &r utforskandet av sin sexualitet mycket viktigt. | denna alder



utvecklas rimlighetstankandet - ungdomarna kan nu satta upp flera olika hypoteser och valja
det som ar rimligt. Kroniskt sjuka ungdomar vénder sig aven ifran sjukvarden i sitt
identitetsarbete, da de upplever att de redan kanner till allt som sjukvarden har att komma
med och funderar pa om det finns andra alternativ (Berg Kelly, 1998).

Senadolescens

Det ar forst vid 16 till 20 ars alder som det kognitiva tankande é&r tillrackligt utvecklat for att
tdnka mer abstrakt och gora rimliga analyser. Tidsbegreppet &r nu fullt utvecklat och
ungdomarna kan forsta inneborden av sena komplikationer av sin sjukdom. I och med att det
kognitiva tankandet &r mer utvecklat uppstar en framtidspessimism, de ser att det finns hinder
langs végen till deras drommar. Ungdomarna ser att det finns begrénsningar i deras
kompetens, vilket kan skapa missmod och pessimism. Ungdomen &r nu mer saker pa sin roll
och foraldrarna blir aterigen en resurs. De ungdomar som befinner sig pa sjukhus under denna
fas ar inte lika upproriska, diskuterar garna och hjélper sjukvardspersonalen att forsta deras
behov lattare (Berg Kelly, 1998).

Hos kroniskt sjuka ungdomar kompliceras den normala utvecklingen i senadolescensen av
faktorer sdsom att handskas med en forandrad sjalvbild, att de under en langre tid blir borta
fran sina vanner och skolan samt att de pa nytt blir beroende av sina foraldrar samtidigt som
den naturliga utvecklingen skulle vara att gora sig sjalvstandig fran sina foraldrar (Berg Kelly,
1998).

Teoretiska utgangspunkter

Transition

Afaf Meleis teori om transitioner beskriver den process som livets standiga forandringar
medfor. Transitioner kan vara bade vantade och ovantade. Exempel pa forandringar kan vara
att ga fran barndom till tonar, fran tondr till vuxen alder, fran frisk till sjuk eller tvartom. En
transition pagar fran det att en forvantan om forandring uppstar tills det att en ny fas av
stabilitet har uppnatts (Chick & Meleis, 1986).

Transitionsteorin kan pa flera plan hjélpa oss att forsta processen kring hur forandringar i livet
paverkar oss, samt hur sjukskoterskan kan komma att spela en viktig roll i samband med de
transitioner vi genomgar under livet. Transition &r ett centralt begrepp inom
omvardnadsvetenskap. Sjukskaterskor moter ofta patienter som ar i perioder av forandring,
till exempel i samband med sjukdom, foraldraskap eller aldrande (Meleis, Sawyer, Im,
Hilfinger Messias & Schumacher, 2000).

Transitioner kan beskrivas som “those periods between fairly stable states”, en komplex men
tidsbegransad process (Chick & Meleis, 1986, s 238). Transitioner kan vara
utvecklingsrelaterade, situationsorienterade eller halso- och sjukdomsrelaterade (Meleis et al.,
2000). En viktig bestandsdel i transitionsteorin ar att en férandring slutligen leder till nagot
positivt (Chick & Meleis, 1986).

Varje forandring eller évergang mellan faser i livet utmanar den sjalvbild och identitet som
hittills varit. Sjalva transitionen &r en period av kris och kan medftra kanslor som forvirring,



stress, ilska, angest, depression, en kansla av att bli skild fran sitt ssmmanhang eller
forandring i sjalvbild och sjalvfortroende (Chick & Meleis, 1986).

Meleis et al. (2000) pavisar att en forandring séllan sker isolerat fran andra forandringar i
livet. Som exempel kan namnas att sjukdom kan intraffa samtidigt som en person gar genom
puberteten, vilket skapar extra komplexitet i reaktionerna.

Ungdomar med kroniska sjukdomar, till exempel komplexa hjartfel, genomgar, férutom de
transitioner som aven friska ungdomar genomgar, dven den forandring som skapas vid
évergangen till vuxenvarden. For att denna transition skall bli sa oproblematisk som méjligt
for ungdomen och familjen bor ett strukturerat Overgangsprogram anvandas, dar en
kontaktperson eller koordinator foljer patienten genom processen. Ett sadant
dvergangsprogram bor vara malinriktad, planerat och individuellt utformat for att tillgodose
medicinska, psykosociala och utbildnings- och yrkesrelaterade behov hos ungdomarna vid
évergangen till vuxenvarden (Rosen, Blum, Britto, Sawyer & Siegel, 2003).

Exempel pa en viktig aspekt for att underlatta for ungdomen att bli mer delaktig och fa mer
kunskap om sin sjukdom ar att inbjuda ungdomen till samtal utan foréldrarnas narvaro, om
ungdomen sa 6nskar (Asp, Bratt & Bramhagen, 2015). Det ar ocksa ett sétt att successivt
overfora ansvaret for ungdomens halsa fran foraldrarna till ungdomen sjalv.

Hur en person paverkas av transitionen beror ocksa pa hur man haft méjlighet att forbereda
sig pa férandringen samt om transitionen upplevs negativt eller positivt (Chick & Meleis,
1986; Schumacher & Meleis, 1994). Upplevelsen av en planerad operation med forvantan om
att kdnna sig friskare efter operationen blir troligen en helt annan upplevelse &n ett akut
insjuknande hos en tidigare frisk person. En ovéntad transition tar ofta langre tid att genomga
an en forvéantad (Meleis et al., 2000). Chick och Meleis (1986) menar att en transition ofta ar
positiv, i den mening att ndr man ar igenom den akuta fasen i férandringen landar man i en
situation som kénnetecknas av storre stabilitet an fore forandringen.

Kéansla av sammanhang, KASAM

Begreppet KASAM, kansla av sammanhang, myntades av Aaron Antonovsky pa 1970-talet,
som ett svar pa hur manniskan hanterar alla de motgangar, krav och pafrestningar hon stalls
infor (Antonovsky, 1991). Hur kommer det sig att en del personer klarar av svara situationer
med hélsan i behdll, och andra inte? Antonovsky menar att det inte &r pafrestningen i sig som
avgor vilken konsekvens det far for personens hélsa, utan pa vilket satt personen klarar att
hantera pafrestningen. | begreppet KASAM ingar komponenterna begriplighet, hanterbarhet
och meningsfullhet (Antonovsky, 1991).

Med begriplighet menas att en persons pafrestningar och livshandelser kan inordnas i nagon
slags ordning i livet och att det finns ett matt av forutsagbarhet och struktur.

Huruvida en person har resurser for att hantera och mota de krav individen stalls infor faller
inom komponenten hanterbarhet, till exempel stéttande familj, en palitlig lakare.
Hanterbarheten medfor en kénsla av att “kunna reda sig och inte sorja for alltid”
(Antonovsky, 1991, s 40).



Den sista komponenten, meningsfullhet, 1agger vikten vid att livet har en innebérd, en
mening. Det finns aspekter av livet som &r betydelsefulla, och det ar darfor vért att lagga tid
och kraft pa de utmaningar en stalls infor.

Specialistsjukskoterskans roll inom barn och ungdomssjukvard

Barn och ungdomars utveckling och integritet frdmjas dven genom ett empatiskt och
respektfullt bemdtande och att kommunikationen sker med individen i forsta hand. Nar det ar
mojligt ska barnet och ungdomen, enligt patientlagen, sjalv fa lamna sitt samtycke eller
medgivande och vara delaktig i fragor som ror hen (SFS 2014:821). Barn- och
ungdomssjukvarden utvecklas hela tiden och nu bedrivs an mer hégspecialiserad vard pa
grund av att allt fler for tidigt fodda barn med bestaende funktionsnedséttningar 6verlever och
aven tidigare dodliga tillstand och kroniska sjukdomar gar nu att atgarda eller lindra. Denna
nya patientgrupp kommer troligtvis att konsumera mycket sjukvard (Riksforeningen for
barnsjukskdterskor, 2007). Darmed kommer betydelsen av kompetens inom halso- och
sjukvard for barn och ungdomar bli an viktigare.

Riksforeningen for barnsjukskoterskor (2007) skriver i kompetensbeskrivningen for
specialistsjukskoterska med inriktning mot halso- och sjukvard for barn och ungdomar att
uppdraget i varden med barn och ungdomar ér att visa hansyn till och ha kunskap om den
fysiska, psykiska, sociala, kulturella och existentiella utvecklingen och de behov barnet eller
ungdomen har.

Tidigare forskning

Ungdomar som behdver vardas pa sjukhus behover brottas med ytterligare en aspekt av bade
identitet och sjalvstandighet. De sarskilda behov som identifierats for ungdomar pa sjukhus &r
avskildhet, sjalvstandighet och psykosocialt stod (Dodds, 2010; Hutton, 2003), fa kanna att
deras vanner ar valkomna och att de inte kommer efter i skolarbetet (Hutton, 2003).

Det ungdomar upplever som det storsta problemet med att vara inneliggande pa sjukhus var
att de kénde att de forlorade kontakten med sina vanner, sitt sociala liv och skolan (Gusella,
Ward & Butler, 1998).

Ungdomar vardas ofta pa barn- eller vuxenavdelningar, i brist pa specialiserade
ungdomsavdelningar. Renodlade ungdomsavdelningar ar att foredra, da ungdomars behov av
avskildhet, samhdrighet med andra i samma situation och behov av aldersanpassad forstroelse
(musik, biljard, filmrum etc.) battre kan tillgodoses. I studien framkom att bade personal,
patienter och foraldrar sag stora fordelar med en renodlad ungdomsavdelning (Mulhall, Kelly
& Pearce, 2004).

| praktiken ar det ovanligt med sadana avdelningar, och en anpassning av befintliga
barnavdelningar & mer realistiskt (Dodds, 2010). Ungdomar uttrycker att de skulle vilja ha en
del av avdelningen som &r separerad fran sjukskoterskeexpeditionen och patientrummen, dar
de kan kanna att de far avskildhet fran det vanliga avdelningsarbetet och fa ha ett eget
utrymme utan att bli stérda (Huttons, 2003).



Sjukskoterskors och ungdomars syn pa vardighet skiljer sig at. Sjukskoterskor tyckte det var
viktigast att ungdomarna fick skyla sig under omvardnadsatgarder medan ungdomarna
upplevde det viktigare for vardigheten att sjukskoterskan tog sig tid for ungdomens specifika
behov samt den fysiska miljon (Nayeri, Karimi, & Sadeghee, 2011).

Sjukskéterskestudenters kunskap om ungdomar och dess behov pa sjukhus ar god, men
sjukskaterskestudenterna foredrar att varda mindre barn da de fatt mer erfarenhet och
sjalvfortroende kring varden av mindre barn under utbildningen. Sjukskéterskestudenterna
namner ocksa att den fysiska miljon pa vardavdelningar gjorde det svarare att varda
ungdomarna (Bancroft, 2008).

Problemformulering

Ungdomar inom barnsjukvarden ar en patientgrupp som véxer tack vare de medicinska
framstegen nar det géller vard och behandling av svart sjuka barn. Barnsjukvarden ar
fortfarande till stor del anpassad for yngre barn och nyfodda. Utvecklingsmassigt &r
ungdomsaren en tid med mycket férandring och att i denna kénsliga alder vara inneliggande
pa sjukhus kan paverka ungdomen pa flera sétt. Det finns risk for att ungdomarna riskerar att
paverkas negativt av sjukhusvistelsen pa grund av en icke aldersanpassad sjukhusmiljo samt
bristande kunskap hos personalen om ungdomars sérskilda behov.

Det saknas kunskap om ungdomars upplevelser och behov vid langre sjukhusvistelse pa en
barn- och ungdomsavdelning, sarskilt i en tid da det ar brist pa specialistsjukskaterskor. For
att kunna erbjuda ungdomarna en mer anpassad vardmiljo och aldersadekvat omvardnad
behover sjukskoterskor mer kunskap om vilka faktorer som paverkar deras upplevelser av att
vara inlagda pa en barn- och ungdomsavdelning.

Syfte

Syftet med studien &r att belysa faktorer som paverkar upplevelsen av att som ungdom vardas
pa en avdelning som vardar barn och unga med hjértsjukdom i aldern 0-18 ar.



Metod

Kvalitativ metod

Kvalitativ forskning och vetenskapsteori utgar ifran att det inte finns en absolut sanning om
verkligheten, utan att varje individ formar sin egen verklighetsbild utifran sina egna
upplevelser och erfarenheter (Polit & Beck, 2004). En upplevelse &r inte ratt eller fel utan
beskriver en persons levda upplevelse av ett fenomen.

Da syftet ar att belysa faktorer som paverkar ungdomars upplevelse av att vardas pa en barn-
och ungdomsavdelning valdes en kvalitativ ansats. Genom denna typ av metod far ungdomen
sjalv utrymme att beskriva sin upplevelse av fenomenet, och darmed ga djupare in i ett
fenomen &n vad en kvantitativ ansats kan gora (Henricson & Billhult, 2012).

For att fa reda pa en persons upplevelser av ndgot behéver man fraga om detta i ett samtal
eller en intervju. En forskningsintervju ar ett samtal med ett tydligt syfte och kan vara
strukturerad eller semistrukturerad. | intervjusituationen skapas ny kunskap i samspelet
mellan intervjuaren och den person som blir intervjuad (Kvale & Brinkmann, 2009).

Urval och kontext

Studien genomfordes vid en vardavdelning som vardar barn och ungdomar fran noll till 18 ar
med medfodda eller forvarvade hjartfel, infor och efter hjartkirurgi eller i utrednings- eller
overvakningssyfte. Det finns totalt tva motsvarande barnhjéartcentrum i Sverige, barn- och
ungdomssjukvarden vid Skanes universitetssjukhus i Lund och Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Géteborg. Upptagningsomradena ar fordelade sa att de tva sjukhusen
vardera ansvarar for halva Sveriges befolkning var. Darmed kan vissa patienter bo mer an 100
mil fran det barnhjartcentrum dar de vardas. Vardtiderna pa avdelningen varierar fran nagot
dygn till flera manader.

Pa avdelningen finns 15 vardplatser, varav sju ar i enkelrum. Pa enkelrummen finns forutom
patientsangen en eller tva fatoljer, ett lagt bord, en garderob, tv och en ihopfallbar séng till en
narstaende. Varje enkelrum har egen toalett, medan dusch finns i ett avdelningsgemensamt
badrum. Till avdelningen hor ocksa ett dagrum med tva soffor, tv, bord med sex sittplatser, en
bokhylla med leksaker, pussel, spel, filmer och bdcker samt ett lekhus. Ett pentry gemensamt
for patientfamiljerna med kylskap och mikrovagsugn finns ocksa i anslutning till avdelningen.

Det forvantas att en foralder eller annan narstaende till ungdomen vistas tillsammans med
ungdomen pa avdelningen, samt sover 6ver pa rummet, under tiden de &r inneliggande.

Ungdomar med féljande kriterier valdes ut for att tillfragas om medverkan i studien:

o 13-18 ar vid tiden for sjukhusvistelsen

« Inneliggande pa vardavdelningen under minst sju sammanhangande dagar de senaste
aren.

« Kunna uttrycka sig via tal och beharska det svenska spraket.

« Inte ha nagon utvecklingsférsening.

Samtliga patienter som uppfyllde kriterierna fick en forfragan via post, totalt 22 patienter.
Forfragan var riktad genom separata informationsbrev, dels till ungdomen, en sa kallad
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forskningspersonsinformation (bilaga 1), och dels dess vardnadshavare, samt
samtyckesformular och frankerat svarskuvert. Pa samtyckesformularet fanns mojlighet att
Onska tidpunkt for telefonintervjun och vilket telefonnummer som skulle ringas upp.

Av de 22 tillfrdgade ungdomarna var 16 pojkar och 6 flickor. Aldersférdelningen var fyra 18-
aringar, sex 17-aringar, tva 16-aringar, tre 15-aringar, fem 14-aringar och en 13-aring.

Tre samtycken returnerades till forfattarna. Tre personer tackade nej via mail eller sms. De
som inte hade svarat via mail, post eller telefon inom tva veckor, ringdes upp och
vardnadshavarna fragades via telefon om intresse fanns att delta i studien. Fyra personer
tackade i samband med detta nej till att delta i studien. Ytterligare fem samtycken kom
darefter in, varav en slutligen avstod. Sammanlagt intervjuades sju ungdomar (32 % av det
totala urvalet), dar bade ungdomarna och dess vardnadshavare lamnat samtycke om att
deltaga. Tabell 1 visar egenskaperna hos urvalsgruppen. Av de som tackat nej var det endast
en som uppgav att hen inte ville delta pa grund av att hen forsoker bearbeta och glomma
vardtiden. De 6vriga uppgav ingen anledning till att de avstod fran att deltaga.

Tabell 1
Deltagare Antal (n)
Flickor 1
Pojkar 6

Aldersférdelningen Antal

18 1
17 2
15 2
14 2

Vardtidens langd

> 1 vecka 4
> 2 veckor 1
> 3 veckor 1

>4 veckor 1

11



Datainsamling

Telefonintervju
Da informanterna bor i olika delar av Sverige valdes telefonintervjuer som
datainsamlingsmetod.

Intervjupersonerna ringdes upp av forfattarna till studien vid den tidpunkt de 6nskat.
Intervjupersonerna informerades om syftet med intervjun och att de kunde avbryta om och nér
de ville. Telefonsamtalet spelades in pa ljudfil via iPad eller dator. Intervjuerna fordelades sa
lika som var majligt mellan forfattarna. Langden pa intervjuerna var ca 15-40 minuter.

Intervjun inleddes med en 6ppen fraga: Hur upplevde du att det var att vara pa avdelningen?
Darefter fick informanten berétta fritt. En frageguide (bilaga 2) anvandes som stod under
intervjun for att tacka in frageomradena vardmiljo, bemotande och delaktighet. Fragorna
stalldes inte nodvandigtvis i samma ordning som i frageguiden, utan guiden anvandes mer
som en checklista. Exempel pa de fragor som stalldes var: Vad gjorde du nar du var pa
avdelningen? Hur skulle du vilja ha blivit bemétt? Kan du beratta for mig om vad du fick veta
om det som skulle héanda pa sjukhuset? Intervjupersonerna lamnades stort utrymme att
komma med funderingar och synpunkter dven utanfor de fragor som stalldes.

Kvalitativ innehallsanalys

Telefonintervjuerna spelades in och skrevs ut ordagrant. Den person som genomférde
intervjun var den som transkriberade den samma. Intervjutexten analyserades med kvalitativ
innehallsanalys enligt Lundman och Graneheim (2012).

Inledningsvis lastes analysenheterna, intervjuerna, igenom flertalet ganger for att helheten
skulle fa en tydligare innebord och for att forsta vilka faktorer som paverkade upplevelsen av
att som ungdom vardas pa en barn- och ungdomsavdelning. I analysens néasta steg laste
forfattarna var for sig igenom analysenheterna systematiskt och noggrant for att finna
meningsenheter som har innebord for syftet. Det kunde vara ord, meningar eller hela stycken.
Meningsenheterna kortades darefter ner till kondenserade enheter utan att forlora innehallet
som svarar till syftet. De kondenserade enheterna som forfattarna var for sig tagit fram
diskuterades och jamfordes, och dess innehall kodades. En kod beskriver kortfattat innehallet
i en meningsenhet. Koder med liknande innehall ordnades i subkategorier som aterspeglar
grunden i intervjuerna. De olika subkategorierna lankades darefter samman till kategorier som
svarade till syftet och bildade en ny helhet (Lundman & Graneheim, 2012). Se tabell 2.

Enligt Lundman och Graneheim (2012) sker inte denna process i en klar ordning fran borjan
av analysmetoden till fardigstallandet utan forskaren pendlar mellan de olika delarna under
hela processen, vilket &ven skedde i denna analysprocess.
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Tabell 2

Meningsenhet Kondenserad enhet Kod Subkategori Kategori
Det va ritt...personalen var Personalen var trevlig | Trevlig Kommunikation | Vardrelation
véldigt bra bemdtande, trevlig, och tog sig verkligen personal

rolig och verkligen fragade hur tid.

man madde och verkligen tog sig
tid sa det var ju bra, det gillade

jag.

Om man tanker mer pa lekterapin | Hjarngympabehoven Brist pa Fysisk Vardmiljo
sa kande jag val inte riktigt att uppfylldes inte pa stimulans | vardmiljo

dom kreativa och mer lekterapin.

hjarngympa-behoven om man
séger, riktigt uppfylldes av det.
For det va valdigt mycket klippa,
Klistra, glitter liksom sant dar.

Etiska reflektioner

Enligt lagen om etikprévning av forskning som avser manniskor (SFS 2003:460) kravs inget
tillstand av Etikprovningsnamnden for forskning som sker inom ramarna for
hogskoleutbildning pa grundniva eller avancerad niva. Darmed har denna studie ej genomgatt
etisk provning via Etikprévningsnamnden. For att a&nda sakra den etiska aspekten av studien
har studiens handledare granskat och godként studiens uppléagg samt den
forskningspersonsinformation som skickats ut till de intervjuade (Bilaga 1). Tillstand for att
genomfora studien har erhallits av Institutionen for vardvetenskap och hélsa pa Sahlgrenska
akademin samt vardenhetschef och verksamhetschef for den berérda avdelningen.

Ur forskningsetisk synpunkt har det varit viktigt att varna om forskningspersonens integritet.
World Medical Association (1964) har skapat en samling etiska principer som ska tillampas
vid forskning pa manniskor, belyser detta mer ingaende. Forskning pa sarbara grupper som
barn far endast bedrivas om forskningen inte gar att bedriva pa en grupp som ar mindre sarbar
for att fa ut samma resultat. Forskningsdeltagare har réatt till att fa information om studiens
syfte, eventuella fordelar och risker med att delta och att det ar frivilligt. Nar forskaren har
forsakrat sig om att forskningspersonen har forstatt informationen ska ett informerat samtycke
skrivas pa av forskningspersonen (World Medical Association, 1964).

Da personen tillfragats om potentiellt kansliga situationer, har det varit av storsta vikt att
personen ar informerad om att hen nédrsomhelst kunde avbryta deltagandet, samt att personens
identitet inte kommer att kunna knytas till studiens resultat. Vid forskning pa barn ska
samtliga forskningspersoner samt deras vardnadshavare ha tagit del av
forskningspersonsinformationen och lamnat skriftligt samtycke, enligt etikprovningslagen
(SFS 2003:460). Barn 6ver 15 ar skall samtycka sjalva. | den har studien har valts att dven
barnen som &r mellan 13 och 15 ar skall samtycka sjalva utifran FN:s barnkonvention.

En etisk aspekt i samband med denna studie &r att forfattarna till studien, som &ven gjort
intervjuerna, arbetar som sjukskoterskor pa den avdelning dar forskningspersonerna vardats.
Det innebar att forskningspersonerna under vardtiden kan ha vardats av forfattarna. Det ar
problematiskt ur aspekten att det kan vara svart att ge negativ respons direkt till berord
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personal. | de fall endast en av forfattarna varit involverade i patientens vard har den andre
forfattaren genomfort intervjun. Patienter déar studiens bada forfattare varit djupt involverade i
omvardnaden av patienten exkluderades pa grund av den maktrelation som kan forekomma
mellan vardare och patient. Det var endast en patient som exkluderades pa grund av detta.

Ett vardetiskt dilemma &r att ndgon av forskningspersonerna kan komma att behéva
sjukhusvard pa avdelningen i framtiden, och da riskerar att vardas av nagon av forfattarna.
Genom att genomfora intervjuerna pa ett respektfullt och fortroendefullt satt, med den tydliga
intentionen att bade negativa och positiva aspekter kring omvardnaden efterfragas, ar
forhoppningen att varken forskningspersonerna eller forfattarna skall uppleva det negativt att
eventuellt ha en patient-sjukskoterska-relation i framtiden.

I de fall fragor om patientens vardtid eller diagnos har uppkommit under intervjun, har
kontaktuppgifter till patientansvarig ldkare formedlats.
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Resultat

Innehallsanalysen av intervjumaterialet utmynnade i tva 6vergripande kategorier,
vardrelationen samt vardmiljon, med vardera tva subkategorier (bild 2). Dessa kategorier och
subkategorier belyser relevanta faktorer som paverkar ungdomars upplevelse av att vardas pa
en avdelning for barn och ungdomar med hjartsjukdom mellan noll och 18 ar.

- Kommunikation
Vardrelationen

\ Delaktighet

- Psykosocial vardmiljo

Vardmiljon

. Fysisk vardmiljo

Figur 2

Vardrelationen

Kategorin vardrelationen beskriver hur vardpersonalens satt och agerande paverkar
ungdomarnas upplevelse av vardtiden. De subkategorier som utkristalliserade sig under denna
kategori var hur ungdomarna (inte) upplevde sig delaktiga under vardtiden samt hur viktigt
personalens satt att kommunicera med ungdomarna var.

Kommunikation

Under subkategorin kommunikation beskrevs aspekter sasom hur ungdomarna upplevde
vardpersonalens bemaétande, mojligheten att skapa en vardrelation med vardpersonalen samt
hur de upplevde informationen som gavs under vardtiden.

De flesta av de intervjuade ungdomarna uttryckte att personalen var trevlig och skapade en
positiv stdamning. Det upplevdes som att personalen verkligen tog sig tid for patienten. Vid
langre vardtider etablerades en narmre och mer personlig relation med personalen, vilket var
mycket betydelsefullt for att bidra till en positiv upplevelse av vardtiden.
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Eller typ nar lakaren kom in och vi satt och byggde lego och han delade
med sig om sin barndom med sitt legobyggande och visade bilder och
sant. Det tycker jag ar kul och det var det viktigaste tro jag i min
upplevelse just for den avdelningen... (Intervju 2)

Dock berattade nagra av ungdomarna att de blev bemotta som yngre dn de var, vilket inte
kandes uppmuntrande.

...det var nagon i personalen som liksom nar hon pratade med en s
pratade hon som att jag var fem ar liksom, typ med ordval och sdnna
grejer liksom. Och det var inte jiitteroligt sd, sana grejer dr ju...eh det
hojer ju en inte direkt. (Intervju 6)

Ingen av de intervjuade uppgav att de hade saknat mojlighet att prata med personalen utan att
foraldrarna var narvarande. Daremot sade sig nagra inte haft behov av det. Personalen vande
sig till bade patienten och foraldrarna, uppgav flera ungdomar. Ingen av ungdomarna namnde
att de kande sig pratade 6ver huvudet pa.

Patienterna gav uttryck for att de fick anpassad information av personalen pa avdelningen,
bade vad géller anpassning till mognad och situation samt méangden informationen. Tva av de
intervjuade sa ocksa att de hade mojlighet att stalla sina egna fragor till lakare och Gvrig
personal. Daremot upplevde nagra att de saknade information om vad man vantar pa eller vad
som skulle hénda vid till exempel inskrivningen infor operation.

Men det har att vanta pa att fa veta vad man vantar pd liksom, just den grejen... (Intervju 5)

Nagon ungdom uttryckte ocksa att de hade velat fa information samtidigt eller innan sina
foraldrar, och att samma information givits till ungdomen som till féraldrarna.

Delaktighet

Négra av ungdomarna beréattade att de inte blev tillfragade om nér till exempel
undersokningar skulle géras, utan detta bestdmdes enbart av personalen och genomférdes nar
det passade personalen. Nagon ungdom upplevde inte detta som ett problem, for hen hade
inget annat att gora.

Vi hade ju liksom inget speciellt att géra ddr sa det var ju som... fick vi en
tid s& gick det bra med det, tyckte jag. (Intervju 4)

De ungdomar som upplevde att de fick vara delaktiga i nar undersékningar skulle goras
uttryckte dven att det var viktigt for dem. De kande att de hade mer kontroll pa situationen
och visste vad som skulle goras och nar. Ju béttre relation med personalen som ungdomen
fick desto storre mojlighet till delaktighet kande de.
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Vardmiljon
Upplevelser av att varken den fysiska eller den psykiska vardmiljon var anpassad till
ungdomar framkom under intervjuerna.

Fysisk vardmilj
De flesta av de intervjuade ungdomarna tyckte att patientrummen var trakiga och saknade
mobler for deras behov. Mdblerna pa rummet var mer anpassade for mindre barn.

Lite for liten sdng var det, det blev valdigt irriterande i 1angden. N&ar
jag lag raklang kunde jag inte stracka ut fotterna, da var bradan i
fram i vagen. (Intervju 7)

En ungdom uttryckte avsaknad av ett riktigt bord att kunna sitta vid och &ta mat for att slippa
sitta i sangen. Rummen upplevdes ocksa sma vilket resulterade i en kénsla av att vara
instdngd. De ungdomar som var inneliggande en langre tid 6nskade att det hade varit mer
hemtrevligt och mer anpassat for ungdomar med till exempel ett skrivbord och en dator.
Varken avdelningen eller lekterapin kunde tillgodose behovet av att fa rummet hemtrevligt,
darfor inskaffade nagon familj inredning till rummet sjélva.

Nagra ungdomar uttryckte att avdelningen var trakig och att det inte fanns majlighet till
tidsfordriv och stimulans for ndgon i deras alder. Samtliga intervjuade ungdomar upplevde
avdelningen som smabarnsanpassad.

Man &r ju inte som dom dar minsta knattarna som vill sitta och
leka med bilar och sant. (Intervju 6)

Det uttrycktes dnskemal om att anpassa avdelningen med fler stéllen att sitta pa och fler
filmer for ungdomar. En av ungdomarna upplevde avdelningen som lugn trots att det var sa
manga sma barn och familjer.

De allra flesta av ungdomarna beréattade att de under vardtiden mestadels lag i séngen och
tittade pa film eller tv och hade inte nagra 6nskemal om att géra nagot annat.

Nagon ungdom berattade hur viktigt det var att ha nagot att géra pa dagarna, som till exempel
att bygga lego och andra pysselgrejer. Det gav en kansla av stimulans och att fa tiden att ga.
Avdelningen hade inte nagot aldersanpassat for just denne, vilket resulterade i att ungdomens
foraldrar fick inforskaffa detta. Hen berattade att den typen av stimulans som att bygga
komplicerade legomodeller troligtvis hjalpte ungdomen att tillfriskna snabbare.

Nagon ungdom upplevde sig stord nattetid, att det var svart att sova pa grund av personal som
kom in pa rummet ofta under natten.
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Psykosocial vardmiljo

Att halla kontakten och traffa kompisarna kande nagra av ungdomarna inte var sa viktigt. De
uttryckte att de hade andra saker att fokusera pa, som till exempel att terhamta sig och bli
friska. De ganger kompisar var pa besok uttryckte en av ungdomarna att det var skont att ha
pa sig sina egna klader, ata hamtmat och fa en kénsla av att det ar som vanligt.

Ungdomar som av medicinska skal inte fick lamna avdelningen utan personal, upplevde
frustration da det inte fanns tillrackligt med personal pa avdelningen for att mojliggora till
exempel promenader.

...det tyckte jag var svart, att spendera ibland flera dagar, till och med
nagon vecka genom att bara se ut och fa frisk luft genom ett fonster. Och
man far inte ens lamna vaningen man ar pa eller avdelningen eller kanske
till och med rummet. Det tyckte jag var svart eh eftersom att da var det
framfor allt personal och resurs som satte stopp for... (Intervju 2)
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Diskussion

Metoddiskussion

En forskningsintervju ar inte ett jambordigt samtal mellan parterna, da det &r intervjuaren som
initierar och definierar vad samtalet skall handla om (Kvale & Brinkmann, 2009). Da det i
tillagg dr ett barn eller en ungdom som intervjuas av en vuxen person bor dven
maktforhallandet mellan ungdomen och den vuxne beténkas, bade i samband med
intervjusituationen (Eder & Fingerson, 2002) och i samband med analysen av materialet. Ett
satt att jamna ut maktforhallandet ar att anvanda sig av fokusgruppsintervjuer, da ungdomarna
blir fler till antalet och det blir en mer naturlig situation for ungdomarna som dr vana att sitta i
klasser. A andra sidan hade ungdomarna i en fokusgrupp kunnat paverkas av varandra i sina
berattelser och nagra kanske inte alls hade kommit till tals (Wibeck, 2012). Inom ramen for
den har studien var fokusgrupper praktiskt omajligt att genomfora da ungdomarna var spridda
over hela landet.

Vid en telefonintervju forloras den icke verbala kommunikationen sasom t ex kroppssprak
och ansiktsuttryck. En annan aspekt &r att vissa personer tycker det ar jobbigt att prata i
telefon och darmed blir valdigt faordiga medan andra tycker det &r lattare an att sitta ansikte
mot ansikte. Férdelen med telefonintervjuer ar att det sallan ar andra saker som stor sjélva
intervjun och kénslan kan bli att den person man talar med bara &r verklig till en viss del,
vilket for en del personer kan gora det lattare att tala fritt (Jacobsen, 1993). | den studie som
hér gjorts upplevdes telefonintervjun som en utmaning da deltagarna upplevdes svara att
intervjua via telefon, mycket pa grund av att kroppssprak och ansiktsuttryck gick forlorade.

Att genomfora en forskningsintervju upplevdes ocksa som svart da forfattarna inte hade
tidigare erfarenhet av att intervjua. Det kan ha paverkat datainsamlingen. Studiens resultat
baseras pa den information som de intervjuade delade med sig av, och med mer erfarenhet
och skicklighet inom intervjukonsten hade kanske ytterligare information kunnat fas fram,
vilket mojligen stérkt resultatet.

Enkater med 6ppna fragor och mojlighet till att utveckla sina svar skulle kunna vara ett
alternativ till att samtala med ungdomarna, dock &r det svart att ga in pa djupet med denna typ
av datainsamling. Det finns ingen mojlighet att stalla foljdfragor och risk for tolkningsfel kan
uppsta (Billhult & Gunnarsson, 2012).

Eder och Fingerson (2002) papekar vikten av att anvanda flera olika datainsamlingsmetoder,
till exempel kombinera intervjuerna med féltobservationer i samband med studier av barn och
ungas upplevelser. Anledningen ar att barn och unga skapar sina perspektiv och sina
erfarenheter i kontexten av jamnariga, och som forskare ar det vésentligt att ha en kéansla for
den kontexten och de fragor som kan tankas vara vasentliga att stalla (Eder & Fingerson,
2002). Det fanns tyvérr inte tidsutrymme for féltobservationer inom den hér studien. Dock har
bada forfattarna egna erfarenheter av att varda ungdomar pa en barnavdelning, vilket har gett
en forforstaelse for amnet.

En begransning var att manga tackade nej till att deltaga (68 %). De allra flesta angav ingen
anledning. Om fler hade intervjuats skulle resultatet mojligen kunnat se annorlunda ut. En
anledning till att manga avstod kan ha varit tidsbrist, da studien genomférdes i en period med
manga helgdagar och i samband med terminsavslut med manga prov for skolungdomarna. En
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annan orsak kan ha varit att de som inte deltog kan ha varit medicinskt instabila och/eller hade
haft samre upplevelser av att vardas pa avdelningen och kant det svart att samtala kring detta.

En strategi for att Oka deltagarantalet skulle kunna vara att intervjuerna skedde i samband med
utskrivningen fran avdelningen. Denna strategi hade dock kravt vasentligt langre
genomforandetid an de fem manader som var studiens tidshegransning, samt att det hade
kunnat vara etiskt problematiskt att intervjuas av en sjukskoterska pa avdelningen i direkt
anknytning till vardtillfallet.

Ytterligare ett satt att fa fler informanter hade kunnat vara att intervjua ungdomar fran langre
bakat i tiden &n de cirka tva ar som nu innefattades i studien. Det valdes bort pa grund av
risken att minnet av vardtiden bleknat fér mycket.

Av de 22 ungdomar som tillfragades om att deltaga i studien var sex ungdomar flickor (27%).
Av de sju som i slutdndan deltog i studien var bara en person flicka, vilket motsvarar 14 % av
de intervjuade. Darmed &r representationen av flickor bristféllig i det slutliga
forskningsunderlaget. Det & mojligt att flickors och pojkars upplevelsers och behov skiljer
sig at i samband med sjukhusvistelser, vilket kan ha paverkat det slutliga resultatet. En styrka
var att aldersspridningen bland de intervjuade var god, vilket gav inblick i upplevelser hos
hela aldersspannet bland malgruppen.

Forfattarnas forforstaelse och erfarenhet fran verksamheten dar patienterna vardats kan
paverka resultatet genom de fragor och foljdfragor som stalldes under intervjun, eftersom
bada arbetar dar. Dock medfor detta ocksa en kunskap hos forfattarna om den kontext som de
intervjuade beréattade om, vilket enligt Lundman och Graneheim (2012) &r en forutsattning for
att kunna analysera och tolka materialet utifran dess sammanhang.

Att intervjua en person dar det kan ha funnits en tidigare vardrelation, kan leda till att
forskningen inte blir objektiv, utan att intervjuaren far svart att uppratthalla en opartisk och
professionell stindpunkt. P4 samma satt kan det under intervjuerna framkomma synpunkter
om kollegor och arbetsplatsen i stort, som kan vara svart for intervjuaren att férhalla sig
neutral till. Bada dessa aspekter gor att intervjumaterialet omedvetet kan komma att tolkas ur
arbetsplatsens eller forfattarnas perspektiv.

Forfattarnas forforstaelse och erfarenhet skulle kunna medfora en “hemmablindhet” kring vad
de intervjuade berattar om, och antaganden om vad de intervjuade menar. Det & mojligt att
nagon utan forfattarnas forforstaelse och kunskap om kontexten hade stallt andra fragor och
tolkat materialet annorlunda.

Genom att analysera intervjuerna enligt Lundman och Graneheims (2012) metod
underlattades dock ett objektivt forhallningssatt till innehallet i samband med analysen. Att
forfattarna tillsammans utfort analysen och uppnatt samstammighet under hela analysens gang
bidrar till resultatets tillforlitlighet. Beskrivningen av urvalet, datainsamlingen och
analysprocessen har genomforts med stor noggrannhet, vilket 6kar resultatets Overforbarhet.

Resultatdiskussion

Flera av de intervjuade papekade att det var personalen och dess positiva och trevliga attityd
som gjorde att sjukhusvistelsen blev sa bra som den blev. Den som varit langst pa
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avdelningen av alla deltagare beskrev hur relationen fordjupades med tiden nér personalen
delade med sig av sig sjalva och sina personliga erfarenheter. Den fordjupade relationen ledde
till en kéansla av sammanhang och tillhorighet. Genom att vardpersonalen anvande sig av sina
personliga erfarenheter och sin personliga kunskap i motet med ungdomarna kunde en god
vardrelation skapas, vilket dven beskrivs av Dahlberg och Segesten (2010). Nagot som ocksa
beskrevs som viktigt for ungdomarna var att personalen tog sig tid for dem. Betydelsen av att
ta sig tid bekraftas ocksa i en studie dér vardigheten i omvardnaden av ungdomar beskrevs
som att de kénner att personalen tar sig tid (Nayeri et al., 2011).

Ett ovantat resultat var att ungdomarna inte uttryckte nagot storre behov att prata med
personalen utan sina foraldrars narvaro. Det skulle kunna bero pa att ungdomarna annu inte
borjat ta eget ansvar for sin sjukdom och darmed inte upplever nagot behov av att vara
sjalvstandiga i samband med sjukhusvistelsen. Ett annat alternativ ar att ungdomarna
tillsammans med foraldrarna ansvarat for sin sjukdom och darmed inte ser det som ett
problem att foraldrarna &r delaktiga och nérvarande i de flesta situationer. Daremot upplevde
ungdomarna att personalen erbjudit samtal utan foraldrarnas narvaro. Att fa mojlighet att
prata med personalen utan sina foraldrar kan hjalpa ungdomen i sin utveckling till att bli mer
sjalvstandig och frigora sig fran sina foraldrar (Berg Kelly, 1998) samt att hjalpa till att framja
en god transition till vuxensjukvarden och vuxenlivet (Asp et al., 2015; Chick & Meleis,
1986).

Det &r en balansgang att varda ungdomar som befinner sig i transitionen fran barn till vuxen.
Ungdomar stravar efter att frigora sig fran sina foraldrar och forbereda sig for ett sjalvstandigt
vuxenliv. Nar ungdom &r patient pa sjukhus blir denna stravan mot sjalvstandighet
komplicerad av att forsattas i en beroendeposition till bade vardpersonal och foréldrarna, inte
minst med tanke pa sjukhusets forvantan pa foraldrarna att ta ett stort omvardnadsansvar for
sitt barn. For vardpersonalen &r det darmed viktigt att fortsatta erbjuda samtal pa egen hand
med ungdomen och att “utmana” ungdomen att hitta végar till sjadlvbestimmande och
integritet.

Ungdomarna beskrev att de fick for lite information. De hade framférallt 6nskat fa mer
information infor inskrivningen. De kande dock inte att personalen pratade 6ver huvudet pa
dem, utan de fick information pa ett anpassat satt vilket ar deras rattighet enligt NOBAB
(2015) och patientlagen (SFS 2014:821). Att fa information pa ett satt som ar anpassat for
ungdomen bidrar till en 6kad begriplighet i den situation som ungdomen befinner sig i.

Bade personalens satt att skapa en god relation och en tilln6righet, samt formagan att skapa
begriplighet genom anpassad information kan bidra till att 6ka ungdomarnas kénsla av
sammanhang, KASAM. Personer med en hog KASAM har storre formaga att klara av ett
svart sjukdomstillstand och har fler halsoresurser an en person med lag KASAM
(Antonovsky, 1991). Ungdomarnas upplevelse bekréftar det genom att de uttryckte att det var
kanslan av tillhorighet och sammanhang som delvis gjorde sjukhusvistelsen till en sa bra tid
som det kunde bli.

Forfattarna hade véntat sig att fler skulle uttrycka att de blev behandlade som yngre. Endast
tva intervjuade namnde detta och beskrev att det paverkade dem negativt.
Utvecklingspsykologiskt kan ett sddant bemdtande komma att paverka sjalvkanslan negativt
enligt Berg Kelly (1998).
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A andra sidan upplevde nagra av de intervjuade ungdomarna att personalen pa lekterapin
behandlade dem som yngre &n de var. Det ar 6verraskande eftersom lekterapin de senaste aren
har anpassats for att méta dven de éldre barnens behov, med bland annat ett ungdomsrum.
Mulhall et al (2004) studie visar pa vikten av att ungdomar har sitt eget stélle att vara pa som
ar avskilt fran lekrummet och sjukskoterskeexpeditionen, vilket alltsa kan erbjudas
ungdomarna pa sjukhuset i lekterapins lokaler. Det framgar dock i intervjuerna att
ungdomarna sallan &r i ungdomsrummet pa lekterapin. En méjlig orsak kan vara att det ar
manga yngre barn pa lekterapin, vilket kan leda till att ungdomsrummet inte kénns tillgangligt
da ungdomen behdver ga igenom flera lekrum pa lekterapin for att komma dit. Kanske hade
ungdomsrummet anvants mer om det var placerat sa att ungdomarna inte behdvde ga igenom
lekrummen forst, eller om lekterapin hade erbjudit vissa tider da hela avdelningen bara ar
oppen for ungdomar 6ver till exempel 13 ar.

En annan majlig aspekt av att ungdomarna inte anvant sig av ungdomsrummet pa lekterapin
ar att sjdlva ordet “lekterapi” avskriacker. Det dr mdjligt att ungdomar tar for givet att hela
avdelningen for lekterapi &r riktad mot yngre barn och deras lek, och inte for ungdomar som
befinner sig i en utvecklingsfas da de narmar sig vuxenaldern. I Képenhamn har man valt att
avdela ett utrymme som inte ligger i anslutning till lekterapin, och kallar det ungdomscaféet
(Rigshospitalet Danmark, u. &.), vilket skulle kunna fa ungdomar att kanna sig mer valkomna
att ga dit.

Vikten av delaktighet och att aktivt fa vara med och bestdmma var ett forvéntat resultat som
inte framkom tydligt i studien. Istallet framkom det att det faktiskt inte gjorde nagot att de inte
kunde paverka nar och hur saker gjordes. Kéanslan ar att ungdomarna inte hade nagra
forvantningar om att kunna vara delaktiga i sin vard, och darfér var nojda sasom det var..

Ju langre vardtid, desto storre behov av delaktighet uttrycktes dock. Det kan forstas som att
desto langre tid de var ifran sitt vanliga sammanhang desto storre var behovet av kéansla av
kontroll i den nya situationen ungdomen befann sig i.

De som var &ldst uttryckte att de ville vara mer delaktiga for kanslan av kontroll. Mojligen &r
det sa att de mentalt hade borjat forbereda sig for att ta mer egenansvar for sin halsa, infor
overgangen till vuxensjukvarden, vilket ar i linje med Berg Kelly (1998) dar ungdomar med
kronisk sjukdom garna vill diskutera och hjalpa personalen att forsta deras behov nar de
kommit upp i 16-20-arsaldern.

De ungdomar som kéande behov av att vara delaktiga var ocksa de som kande att de fick vara
med och paverka nar och hur olika vardmoment skulle utféras. Det var, som tidigare
beskrivits, de ungdomar med langst vardtid som kande behovet av att fa mojlighet att vara
med och paverka sin vardag pa sjukhuset samtidigt som det ocksa var dessa ungdomar som
uppgav att de kande en samhorighet och gemenskap med vardpersonalen. Att ha en god
relation med vardpersonalen skapar delaktighet (Eldh, Ehnfors & Ekman, 2004). Utan en
vardrelation blir vardandet endast ett utférande av uppgifter utan utrymme for patientens
behov och begér (Wiklund, 2003).

Ungdomarna tyckte att vardavdelningen ej var aldersanpassad for deras behov, varken
géllande stimulans eller den fysiska utformningen i form av [ampliga mdbler. De uttrycker
ocksa att de helst 1ag i sangen och kollade pa film efter sin operation. Vardavdelningens miljo
gav inte ungdomarna pa vardavdelningen mojlighet till avskildhet anpassad till deras behov.
Avdelningens gemensamma dagrum lockade inte da det till storsta delen bestod av leksaker
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och sma barn som lekte. Det fanns ingen naturlig plats i patientrummet att inta sina maltider,
da fatolj med tillnérande lagt bord blev alltfor obekvamt. Som ett resultat av ovanstaende blev
sangen den naturliga platsen att vistas i for den inneliggande ungdomen, vilket ocksa
resultatet i den har studien visat.

Att ungdomarna efter operationen valjer att ligga i sangen och titta pa film skulle &ven kunna
bero pa att det ar en vana de haft redan tidigare da de behdvt aterhamta sig - ett satt att skapa
en trygg bekant kansla genom att aven pa sjukhuset slappa och kolla pa film.

Efter en operation ar vikten av mobilisering stor for aterhamtningen och for att till exempel
undvika tromboser (Biss et al. 2016). Vardmiljon och de “hjdlpmedel” pa avdelningen
uppmuntrar de mindre barnen till mobilisering med hjalp av trehjulingar och ett dagrum fullt
av leksaker, men har brister nar det kommer till att locka upp ungdomarna ur séngen.
Ungdomar som ar svara eller sena i sin mobilisering efter operation riskerar komplikationer
som kan orsaka okat lidande och langre vardtider.

Det kan i varsta fall leda till langre vardtider for ungdomar som genomgatt hjartkirurgi.

Det avdelningsgemensamma dagrummet &r ofta fullt av yngre barn och leksaker. Det finns
inte nagon specifikt ungdomsanpassad plats pa avdelningen. Fér ungdomar med kortare
vardtider blir detta sannolikt inte sa betydelsefullt, men for de ungdomar som har vardtider pa
flera veckor eller flera manader kan bristerna i aldersanpassad vardmiljo pa avdelningen bidra
till att paverka bade ungdomens sjalvbild och sjalvkansla negativt (Chick & Meleis, 1986).

Tidigare studier (Hutton, 2003; Gusella, Ward & Butler, 1998) har visat att kontakten med
kompisar och skolan, for att inte komma efter i det sociala livet, &r viktiga for ungdomar
under en sjukhusvistelse. Resultatet i den har studien kan dock inte styrka detta. Snarare
poangterar nagra av ungdomarna att de aktivt valde bort besok av kompisar for att fokusera pa
tillfrisknandet, eller att kontakten med kompisar kunde véanta ett tag da ungdomen lag pa
sjukhus.

De tidigare studierna ar genomforda innan de sociala medierna slog igenom pa det sétt som
nu gjorts. Ungdomar ager i de flesta fall en egen mobiltelefon och har kanske en kénsla av att
kunna kontakta kompisar utan storre anstrangning nér de kanner behov av det. Facebook eller
andra sociala medier kan till viss del fylla en funktion av att inte bli efter i det sociala livet pa
hemmaplan, da det gar att uppdatera sig om vad som hander hemma utan att behéva ta
kontakt med nagon.

En annan aspekt av ungdomarnas kontakt med sina vanner &r den att nagra av de intervjuade
ungdomarna bor manga timmars resa ifran sjukhuset. Det blir alltsa praktiskt svart for en del
ungdomarnas vanner att komma och hélsa pa.

Under arbetet med studien har det kommit upp fragor kring utbildningen till
specialistsjukskoterska inom halso- och sjukvard for barn och ungdomar. Hur mycket fokus &r
det pa ungdomars behov i utbildningen? Det hade varit intressant att undersoka hur mycket
“ungdomskunskap” som 1 praktiken ingar pa de olika larosdtena, det vill sdga hur
ungdomskompetensen ser ut hos utexaminerade specialistsjukskoterskor med inriktning mot
hélso- och sjukvard for barn och ungdomar. Intressant ar att tva av larosatena benamner
specialistutbildningarna Barnsjukvard (Lunds Universitet) respektive Barnsjukskoterska
(Mittuniversitetet). De har alltsa inte alls med begreppet ungdom i titlarna pa sina
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utbildningar. Ovriga larosaten benamner utbildningarna Halso- och sjukvard for barn och
ungdomar eller snarlikt. Samtliga laroplaner innehéller dock begreppet “barn och ungdom”.
Hur sjukskoterskor med specialistutbildning inom hélso- och sjukvard fér barn och ungdomar
benamner sig kan ocksa ha betydelse. Ofta kallar vi oss “barnsjukskéterskor” och det ér dven
det som star pa namnskyltarna. Ska det istéllet std “barn- och ungdomssjukskoterska” eller
“specialistsjukskoterska for barn och ungdomar”, for att betona inkluderingen av ungdomarna
i vart kunskapsomrade?

Ser man pa hur sjukhusen runt om i landet benamner sina specialistavdelningar eller
specialistsjukhus for barn och ungdomar sa &r det olika. Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg och Barn- och ungdomsmedicin/kirurgi i Lund anvander ordet
ungdom, till skillnad fran Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Stockholm, Barnsjukhuset vid
Akademiska sjukhuset i Uppsala och Barnhuset i Sunderbyn som har utelamnat ordet
ungdom.

Spelar det nagon roll om man inkluderar ordet ungdom eller inte i sammanhanget? FN:s
definition av barn & mellan aldrarna 0-18 ar (UNICEF Sverige, 2009), och juridiskt sett ar det
inte fel att utelamna ordet ungdom eftersom man i foréldrabalken (SFS 1949:381) & omyndig
anda fram till sin 18-arsdag.

Vad sander utelamnandet av ordet ungdom for signaler till patienterna och familjerna? Kan
ungdomarna kanske kénna att de inte &r valkomna eller att de betraktas som ett yngre barn?
Ger det familjerna en forestallning om vilken patientgrupp som ar viktigast for
vardpersonalen - det vill sdga att de mindre barnen skulle fa mer fokus dn ungdomarna?
Fragorna &r svara eller omojliga att besvara i den har studien, men vérda att fundera pa.
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Slutsatser

« Ungdomarna upplevde att personalens bemdtande och attityd var positiv och darmed
okades ungdomarnas formaga att hantera sin sjukhusvistelse och sjukdom positivt.

« Delaktighet i varden var viktigt for de ungdomar som hade langre vardtid och for de
aldre ungdomarna.

« Den fysiska vardmiljon hade flertalet brister och upplevdes inte anpassad for
ungdomars behov.

Kliniska implikationer och vidare forskning
Utifran resultatet i den har studien finns det flera mojliga forbattringsatgarder.

Nagra av forbattringsmojligheterna handlar om den fysiska vardmiljon och darmed till stor
del beroende pa ekonomiska mojligheter och tillgang till fysiska utrymmen. Behoven som
framkommer i den har studien, och &ven i tidigare gjorda studier &r utrymmen speciellt
avdelade for ungdomar dar de kan vara och titta pa film, ata och kanske bjuda in kompisar
utan att behova sitta bland smabarnsleksaker och laga barnmaébler. Sadana utrymmen skulle
vara betydelsefulla bade pa respektive vardavdelning samt i lekterapins regi. Det behovs
fordjupad kunskap om vad inneliggande ungdomar har for behov under sjukhusvistelsen i
form av sysselsattning, stimulans, underhallning och social kontakt. Vi har sett att dessa
faktorer blir allt viktigare desto langre vardtiden ér.

I nuvarande lokaler pa det sjukhus dar studien har &gt rum finns det forbattringspotential i till
exempel att informera om och visa det ungdomsrum som finns pa lekterapin, att kunna
erbjuda fler filmer som riktar sig till ungdomar alternativt hanvisa till sjukhusbiblioteket som
kan bestéalla in bocker och filmer fran de kommunala biblioteken.

Vi ser aven att det finns ett behov hos ungdomarna att fa information om deras rattigheter i
sjukvarden, bland annat ratten till delaktig och information. For att kunna utforma denna
information behdvs mer kunskap om vad delaktighet i sjukvarden betyder for ungdomar och
pa vilket satt de vill vara delaktiga.
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Bilaga 1

GOTEBORGS UNIVERSITET
SAHLGRENSKA AKADEMIN

FORSKNINGSPERSONSINFORMATION

Bakgrund och syfte

Pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus vardas barn som &r 0-18 ar. Majoriteten av
patienterna ar i de yngre aldrarna och de flesta avdelningar och miljoer pa sjukhuset ar framst
anpassade for barn i denna alder. Det finns fa undersékningar gjorda pa hur ungdomar som ar
inneliggande pa barnavdelningar upplever omvardnaden och miljon.

Syftet med studien &r att underséka hur ungdomar som varit inneliggande i mer an sju dagar
upplevde omvardnaden och miljon pa avdelningen.

Studien utfors som ett examensarbete inom ramen for specialistsjukskoterskeutbildningen
med inriktning mot hélso- och sjukvard for barn och ungdomar pa Géteborgs Universitet.

Forfragan om deltagande

Du tillfragas om deltagande i studien eftersom du har varit inneliggande pa avdelning 323 pa
Drottning Silvias barn-och ungdomssjukhus i Géteborg under tiden du var mellan 13 och 18
ar.

Hur gar studien till?

Du ombeds att delta i en telefonintervju med nagon av de ansvariga for studien under
december 2015. Du valjer sjélv vilken dag och tid som vi ringer upp dig. Intervjun beréknas ta
ca 15-40 minuter. Intervjun kommer spelas in pa en ljudfil.

Under intervjun kommer vi att frdga om dina upplevelser i samband med vardtiden pa
avdelning 323. Bade bra och daliga sidor av omvardnaden och miljon ar viktiga!

Vilka &r riskerna?
Vi ser inte att studien medfor nagra risker for dig. Dock &ar det mojligt att du kan uppfatta det
kéansligt att svara pa fragor som relaterar till din sjukhusvistelse.

Finns det nagra fordelar?

Att delta i denna studie innebar inga direkta fordelar for dig men ditt deltagande kan i sin tur
forandra och forbattra varden och vardmiljon for ungdomar pa avdelning 323 pa Drottning
Silvias barn-och ungdomssjukhus i Géteborg.

Hantering av data och sekretess

Endast de ansvariga for studien kommer veta vilka som har deltagit. Inga namn och uppgifter
som kan knyta informationen till dig kommer att synas i studien. Nér resultatet presenteras sa
kommer det inte vara mojligt att se vad just du svarat.
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Materialet, bade ljudupptagningen och de utskrivna dokumenten kommer férvaras utan
tillgang for obehoriga, samt forstéras efter studiens fardigstallande.

Hur far jag information om studiens resultat?

Resultatet kommer att presenteras som ett examensarbete inom ramen for
specialistsjukskoterskeuthildningen med inriktning mot halso- och sjukvard for barn och
ungdomar pa Gaéteborgs Universitet.

Du kan fa ta del av resultatet genom att kontakta ansvariga for studien.

Frivillighet
Ditt deltagande ar frivilligt. Du har nér som helst, utan sérskild forklaring, rétt att avbryta. Du

behover heller inte forklara om du véljer att inte vara med och det kommer inte att pa nagot
satt paverka din fortsatta vard.

Dina vardnadshavare maste ocksa lamna sitt godkannande till att du deltar i studien. Om du
valjer att delta sa skickar du in det underskrivna godkannandet till oss i medfoljande
forfrankerande kuvert.

Har vi inte fatt nagot svar innan den 10 november sa kommer vi att ringa upp via det
telefonnummer som angivits vid vardtillfallet. Vid fragor ar ni mer an valkomna att hora av er
till oss.

Véljer du att inte delta ber vi dig att maila alternativt sms:a ett nej tack till oss.

Med vénliga hélsningar

Ansvariga for studien

Jenny Hogstedt Josefin Meldo

Leg. sjukskoterska Leg. sjukskoterska

Telefon: 0733-169843 Telefon: 0735-123616

Mail: gushogsj@student.gu.se Mail: gussodjop@student.gu.se

Handledare for uppsatsen

Ewa-Lena Bratt

Med Dr, leg sjukskoterska, bitradande lektor

Institutionen for vardvetenskap och halsa, Goteborgs universitet
Arvid Wallgrens Backe, hus 2

Box 457, 405 30 Goteborg

ewa-lena.bratt@gu.se

031-7864450
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Bilaga 2
Intervjuguide

Frageomraden: Bemotande, Delaktighet och Miljo

Inledande fragor

e Avdelningen har ju mest sma barn men du &r ju tonaring sa jag skulle vilja fraga dig
hur du tyckte det var att vara inlagd pa en avdelning som har manga mindre barn?
e Vad ar ditt starkaste minne fran vardtiden?

“Fiskande” fragor

e Kan du ge nagot mer exempel pa det du precis berattade?
e Vad tankte du da?
e Hur kéndes det?

En stunds tystnad kan ibland vara effektiv.

Konkreta fragor

e Miljo

Vad gjorde du nar du var pa avdelningen?

Hur hade du 6nskat att det kunde se ut pa avdelningen och i rummet?
Visste du att lekterapin har ett ungdomsrum? Hur upplevde du det?
Traffade du sjukhusskolan? Visste du att det fanns?

Hur upplevde du i avdelningens dagrum?

Hade du kontakt med kompisar under sjukhusvistelsen?

Vad kunde vi gjort battre for din vistelse?

O O 0 0O 0 O O

o Delaktighet:

o Kan du beréatta for mig om vad du fick veta om det som skulle handa infor att
du blev inlagd pa sjukhuset?

o Upplevde du att du fick tillrackligt mycket information om vad som skulle
handa och om din sjukdom?

o Hur upplevde du den information du fick?

o Kéandes det som att du fick vara med och bestamma vad, nar eller hur saker
skulle géras? Hur hade du 6nskat att det kunde vara?

o Fick du ndgon gang under tiden pa avdelningen prata med personal utan att
din foralder var med? Hur kéndes det?

e Bemdtande:
o Upplevde du att personalen pa avdelningen pratade direkt med dig, eller mest
med din foralder? Hur kéndes det?
o Hur skulle du vilja ha blitt bemétt? Kan du ge nagra exempel?

AVSLUT:
o Finns det ndgot mer du vill Iagga till som vi inte pratat om?
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